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2022. Alzando la voz de los afectados

Este 2022 ha sido un ano muy emotivo, lleno de éxitos, encuentros y
también pérdidas.

Hemos vivido la vuelta a la "normalidad” tras el caos que trajo a nuestras
vidas la pandemia del Covid-19 y por fin hemos podido celebrar un
encuentro presencial entre afectados. Vivimos una jornada preciosa e
intensa, llena de ilusion por el reencuentro y por compartir las experiencias
tan traumaticas que nos habian llevado hasta alli, pero que después de todo
nos hizo sentir reconfortados al ser arropados por el grupo.

La mayor alegria del 2022 fue sin duda recibir el anuncio del Ministerio de
Sanidad comunicando la incorporacion de la vacuna del meningococo B
en el calendario nacional de vacunacion. Desde el 2015, la AEM ha
liderado a nivel nacional la reivindicacion de dicha cobertura argumentando
la equidad social y territorial. Este ha sido un gran logro para todos vy
estamos felices de que a partir del 2023 habra muchos mas ninos
protegidos contra la bacteria que actualmente causa mas casos.

En esta memoria anual queremos hacer una mencién especial a los que
ya no pueden acompafarnos en el camino pero que han dejado su huella
en nuestros corazones, como el pequefio Mario, que nos dijo adios un 10 de
febrero. El fue un gran luchador y tuvimos la suerte de tenerlo entre nosotros
casi 3 afnos, llenando de amor y dulzura el corazén de sus seres queridos.

Desde la AEM sentimos la pérdida de todos aquellos cuyas vidas han sido
arrebatadas por la meningitis y tenemos el firme compromiso de seguir
luchando por lograr frenar esta enfermedad.
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Mision
Derrotar la meningitis en Espafia a través de la concienciacion sobre la
importancia de la vacunacion para su prevencion y aumentando el
conocimiento sobre la enfermedad y sus consecuencias.

Ser una entidad reconocida y referente en Espafia en cuanto al abordaje
integral de las personas afectadas por la meningitis y/o sepsis y sus familias.
Ser reconocidos como organizacion de pacientes en el ambito institucional,
cientifico y social contribuyendo al objetivo de vencer la meningitis en Espafia.

Valores
EMPATIA - CONOCIMIENTO - COLABORACION - PROFESIONALIDAD

Equipo directivo
Comité Cientifico
Madrina de Honor
Embajadores
Delegados territoriales
Equipo técnico
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Sensibilizacion




Inclusion de la vacuna de la meningitis B
en el calendario vacunal

Tras lo logros obtenidos durante el 2021, la AEM ha seguido luchando por
acabar con la desigualdad en materia de prevencion entre las comunidades
auténomas. Gracias a esta lucha constante y el esfuerzo de todas las
sociedades médicas implicadas en la inmunizacion, por fin el 17 de
noviembre de 2022 [a Comision de Salud Publica del Ministerio de Sanidad
ha aprobo que la vacuna frente a la meningitis B se recomiende en el
calendario de vacunaciones de todas las comunidades autéonomas a lo
largo del afio 2023 y 2024.

La AEM celebro este anuncio que supone la vacuna gratuita para las
familias y un paso mas para derrotar la meningitis en Espaia.

La AEM comparece en las Cortes de Aragon

Siguiendo con la campafa institucional que
comenzo6 en 2021, nuestras representantes Irene
Lopez y Elena Moya comparecieron ante todos
los grupos parlamentarios de las Cortes de
Aragon explicando la importancia de incluir un
calendario vacunal gque proteja a la poblacién
frente a la menningitis.



5 Historias reales sobre meningitis

Campafia de sensibilizacion para dar a conocer las secuelas de la
meningitis, poniendo como protagonistas a los propios afectados.

A través de una serie de entrevistas con los afectados y su entorno mas
cercano, hemos podido conocer la experiencia de 5 personas tras sufrir
una meningitis. COmo es su dia a dia, sus suefios y anhelos. Las dificultades
que se encuentran por el camino y los apoyos con los que cuentan para
superar y vivir con las secuelas de esta grave enfermedad.

La campafia es una llamada de atencién a la sociedad para que los
afectados por meningitis reciban el apoyo que necesitan, asi como
hacer hincapié en la importancia de la prevencion a traves de la
vacunacion.

Toda la informacién sobre la campafia en el siguiente enlace

Video resumen 5 Historias en 2022
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https://www.youtube.com/watch?v=lPOYX_e03aE
https://contralameningitis.org/5-historias-2022/
https://contralameningitis.org/5-historias-2022/
https://www.youtube.com/watch?v=lPOYX_e03aE

Exposicion Itinerante
Las Caras de la Meningitis

Durante el 2022 nuestra Exposicion itinerante "Las Caras de la
Meningitis" estuvo muy activa viajando por diferentes ciudades espafiolas.
La exposicion relata historias reales de superacion de la meningitis pero
también de duelo. A travées de fotografias y un libro que recoge los
testimonios de 10 afectados por la enfermedad se muestran las graves
secuelas que puede dejar y la importancia de su prevencion a través de
la vacunacion.

Ciudades que han acogido la Exposicion:

e Madrid

e Barcelona

e (Cadiz

e Cuéllar (Segovia)
o (Castelldn

e Santander

e Torrelaguna

e Laredo

e Castro Urdiales


https://contralameningitis.org/las-caras-de-la-meningitis/

Valentina Superheroina
Un cuento de Lucia mi pediatra

En el 2021 lanzamos el cuento de Valentina Superheroina, como parte de
la campafia global para concienciar a las familias y proteger a los mas
pequenos contra enfermedades tan graves como la meningitis.

Nuestra madrina Lucia Galan, se ha unido a nosotros en esta iniciativa con
su imagen y su dedicatoria personal en el cuento para difundir la
importancia de la vacunacion desde edades tempranas y facilitar a los
mas pequefios que pierdan el miedo a ponerse una inyeccion.

El pasado 7 de octubre organizamos una lectura y firma de cuentos con
Lucia @luciamipediatra y Aitana (@unicorniobrillante), una preciosa
nifa de 6 afos que convive con las secuelas que le dejo la meningitis. Gracias
alas dos pasamos una tarde entrafiable en la que los nifios y mayores
pudieron resolver sus dudas sobre las vacunas y la enfermedad.

Toda la recaudacion por la venta de nuestro cuento solidario se destinara a la
lucha contra la meningitis.

Compra tu cuento aqui



Videojuego
24 Horas: Maquina de la Esperanza

24 Horas: Maquina de Esperanza es un videojuego que ayudara a todas
las personas que jueguen a conocer mejor la enfermedad de forma
entretenida.

Un videojuego dirigido sobre todo al publico adolescente y adulto para
crear una conciencia mayor sobre la importancia de la prevencion, sobre
todo a través de las vacunas, para evitar enfermedades tan graves como la
meningitis y sus consecuencias

A través de unas pantallas sencillas el jugador se vera luchando contra una
enfermedad que desconoce, tendra que superar algunas pruebas para
evitar un desenlace fatal e ira descubriendo qué es la meningitis, como se
contrae y formas de prevencion.

Desarrollado por Oriana Laplana, una afectada a la que la meningitis le dejo
como secuelas dafio en los nervios opticos con fotofobia y pérdida casi
total de la vision. Una superviviente que, a pesar de las limitaciones, sigue
luchando cada dia contra esta enfermedad a través de sus ilustraciones e
historias en clave de humor.

Mas informaciéon y descarga del juego Conoce a Oriana



https://www.youtube.com/playlist?list=PL8br0y52ZiMksEosfkqE1aa4RisoDpMOW

Apoyo a personas
afectadas




Il Encuentro #ArribalLaVida
Alzamos la voz de los afectados por meningitis

Por segundo afio consecutivo la AEM organizd un encuentro virtual que
reunio a expertos, afectados por meningitis y profesionales de la salud.

Este encuentro se celebré con motivo del Dia de los Afectados por
meningitis en Espaia, el 24 de abril, que reemplaza al hasta entonces Dia
Mundial de la Meningitis.

A partir del 2022 la OMS traslado el DMM al 5 de octubre a través de una
campafia que unifica el calendario global.

Desde la AEM queremos seguir dedicando la semana entorno al 24 de abril a
la importancia de la prevencion y la atencion a los afectados por
meningitis, dando voz a los afectados y alentando a las instituciones
competentes a mejorar las condiciones de vida de los que sufren esta grave
enfermedad.

Enlace al programa completo



https://studio.youtube.com/video/uxbUJLUsx_0/edit

lIl Encuentro de Afectados por Meningitis

Tras mucho tiempo conociéndonos en la distancia y con las limitaciones de la
pandemia, por fin en 2022 se produjo la "magia"”. Un encuentro
presencial en Madrid al que acudieron casi 50 personas, afectadas y
familiares, para compartir experiencias y aprender de los profesionalesy
de las vivencias de los otros.

Un reencuentro para algunos, un descubrimiento para otros y, en
definitiva, un evento Unico y especial en el que celebrar la VIDA.

Con esta accion la AEM pone de manifiesto la importancia de apoyar a los
afectados por meningitis, acompaniarles en todo su proceso y en la
creacion de un grupo de apoyo donde se sientan absolutamente
comprendidos y obtengan herramientas necesarias para entender su
enfermedad y aprender a convivir con sus secuelas..

Enlace al video resumen del encuentro de afectados por meningitis



Gala Benéfica

La Asociacion Espaiiola contra la Meningitis organizo su primera Gala
Benéfica a favor de los afectados por meningitis.

Gracias a la colaboracion de nuestras responsables del area de atencion
psicologica y de un elenco de artistas inmejorable, tuvimos la oportunidad
de disfrutar de un show unico, presentado por Chechu Garcia-Berlanga,
mientras disfrutamos de una cena con el broche final del sorteo de
increibles regalos donados por empresas solidarias.

Toda la recaudacion de esta gala se ha destinado a la creacion de un
fondo econémico de ayudas a las familias afectadas por meningitis.
Eventos como el que celebramos el pasado noviembre nos ayudan a dar
mayor visibilidad a la AEM y lograr que mas personas y entidades
solidarias conozcan nuestra labor y cuanto necesitan las personas
afectadas por esta enferemedad.

Video resumen de la Gala
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https://youtu.be/fX7IyOsCsYc

Curso perder el miedo a hablar en publico.
Penélope Bonar

El pilar fundamental de |la Asociacion Espafiola contra la Meningitis es sin
duda la comunidad de afectados y sus familiares. Para que nuestra labor
sea del todo efectiva, necesitamos la implicacion de todas las personas
afectadas para que representen a la AEM como Unica entidad que lucha por
derrotar la meningitis en Espafia.

Para ello les brindamos el apoyo y la formacion
para ser portavoces de la AEM. Gracias a Penélope
Boinar, formadora y experta en comunicacion les
ofrecimos en curso "perder el miedo a hablar en
publico".

Curso HALIGN para representantes de pacientes

En 2022 la AEM se incorpor6 al proyecto HALIGN, avalado por el EIT Health,
coordinando un curso para representantes de pacientes con el objetivo
de capacitar a los diferentes actores del ecosistema de salud para que
trabajen conjuntamente con otros actores del sistema en el co-disefio e
implementacion de soluciones de alto

valor y asi obtener mejores resultados.

Gracias a esta iniciativa se  facilitan

herramientas para el crecimiento de las

asociaciones de pacientes, permitiéndoles

Mmejorar sus servicios.



Eventos Solidarios

El 2022 nos propusimos crear un fondo de ayudas a las familias de
afectados por meningitis que permitiera aliviar la carga que supone convivir
con las secuelas de esta enfermedad.

Para ello hemos contado con la colaboracion de entidades y particulares
que generosamente han contribuido organizando diversos eventos
solidarios para la creacion de este fondo econémico con el que
posteriormente lanzariamos la primera convocatoria de ayudas 3
afectados por meningitis.

Torneo de padel en Villanueva de la Caiiada.
Un evento solidario que une deporte vy
solidaridad desde hace varios afios, gracias al
Ayuntamiento de |3 localidad y el Club tenis de
Villanueva de la Caiada.

Torneo de padel en Las Rozas (Madrid).
Organizado por primera vez gracias al Club
Padel independiente Las Rozas

Bake Sale en el Parc Cientific de Barcelona.
Gracias a los PC Bakers del Parc Cientific de
Barcelonay Newborn Solutions, entidad dedicada
a la investigacion en sistemas no invasivos de
diagnostico.

I1l Ciclo de Camara de Godelleta.

Gracias a la familia de Sergio, una persona
maravillosa que luchd contra la meningitis y vivio
intensamente contagiandonos su alegria. Gracias al
Ayutamiento de Godelleta y la Union Musical

Godelleta. o1



Dia Mundial contra
la Meningitis



CoMO

Historicamente la campafia siempre se ha celebrado el 24 de abril pero,
gracias al acuerdo alcanzado con la OMS y sumandonos a la hoja de ruta
para “Derrotar la Meningitis en 2030”, a partir del 2022 el Dia Mundial
contra la Meningitis se celebra el 5 de octubre.

La AEM, como cada afio, compartimos los materiales informativos de la
campaina mundial y realizamos una campaia propia de sensibilizacion.



Campana por el Dia Mundial contra la Meningitis

La AEM cred una campafia audiovisual que difundié durante toda la semana
en relacion al Dia Mundial de la Meningitis ofreciendo informacion sobre la

enfermedad, sus sintomas y prevencion.
Salimos a la calle a preguntar a los ciudadanos cuanto sabian sobre la

enfermedad y muchos se soprendieron...

Enlace al video {Cuanto sabe la poblacién de meningitis?

Campafia para iluminar de verde las fachadas de 50 edificios publicos
por toda Espaiia en apoyo a los afectados por meningitis.

Exposicion Las Caras de la Meningitis en Madrid, Universidad Rey Juan

Carlos.



Apoyo a la
evidencia cientifica

Foros, congresos, formacion e investigacion



lIl Foro pediatrico virtual: Dia Mundial de la
Meninitis

Irene Lopez, secretaria y delegada por
Extremadura y Andalucia Oriental vy Elena
Moya, Vicepresidenta de AEM, participaron en
este encuentro virtual, organizado por Gaceta
Médica, donde se destaco la importancia de la
vacunacion Como medida preventiva
fundamental en nifios y adolescentes.

European Society por Paediatric Infectious
Diseases: 40th Annual Meeting

Nuestra vicepresidenta Elena Moya participo en
la mesa redonda  sobre el manejo de la
enfermedad meningocécica en nifos, el
impacto en las familias y las perspectivas de
futuro.

Dia Mundial de la Meningitis - RANM

Con motivo del Dia Mundial de la Meningitis, |a
Real Academia Nacional de Medicina de
Espana (RANM) organiz6 una fornada sobre
meningitis en la que tuvimos oportunidad de
participar con la ponencia "los afectados luchan
por derrotar la meningits antes del 2023".



Il Congreso Nacional de Enfermeriay
Vacunas - ANENVAC

Nuestra  presidenta, Cristina Regojo,
participé en la mesa Comunicacion, mas alla
de la alfabetizacion en vacunas, con una
ponencia titulada "Dos perspectivas de una
misma realidad. Una  historia de
superacion, la vida después de Ila
meningitis". con la que contd su propia
vivencia como afectada por meningitis.

Despertando Mentes -Teva y SEFAC

Cristina Regojo, participd en el evento
"Despertando Mentes", en A Corufia
organizado por Teva y Sociedad Espafiola de
Farmacia Clinica Familiar 'y Comunitaria
(SEFAC) en el que se abordaron las claves
sobre la gestion del cambio. Alli tuvimos el
honor de coincidir con Loles Carrera,
miembro de nuestro Comité Cientifico.

XVIl Jornadas Navarras de Vacunas -
Instituto Balmis

Durante las XVII Jornadas Navarras de
Vacunas, en Pamplona, nuestra presidenta
particip6 en la mesa dedicada al
Meningococo, con una ponencia sobre "la
vision del paciente y las asociaciones de
pacientes".



6° Encuentro nacional de pacientes - FEP

Elena Moya participo en la 6% edicion del encuentro
nacional del Foro Espaiol de Pacientes en una
sesion dedicada a la participacion de los pacientes en
las politicas de salud.

VIII Encuentro de actualizacion y nuevas
aproximaciones en vacunas - UIMP

Elena Moya participd en las Jornadas que se celebraron en la Universidad
Internacional Menéndez Pelayo, en Santander, con una ponencia sobre
las vacunas como medio para un mundo mejor y el plan de la OMS para
#derrotarlameningitis. Alli compartié mesa con grandes expertos como el Dr.
Federico Martinén y el Dr. Quique Bassat.



Xornada sobre Actualizacions en Amputacions -

AGAPA

Cristina Regojo particip6 en la jornada organizada
por la Asociacion Gallega de Personas
Amputadas sobre la importancia de la autoestima
y la resiliencia para convivir con cualquier secuela,
y de la importancia que tienen las asociaciones de
pacientes para avanzar hacia la medicina del futuro.

Il Jornada ADeNfermero: Todo lo que deberias de

saber sobre Meningitis

Nuestra Vicepresidenta participd en esta jornada
junto a Jaime Garcia, afectado por meningitis,
monologuista y colaborador de la AEM. La Jornada
contd con los puntos de vista de la enfermeria,
pediatria, farmacia y pacientes.

V Jornada del sector de la elevacidon - FEEDA

Nuestras representantes, Elena Moya e Irene
Lopez, participaron por primera vez en el
encuentro que celebra cada afio la Federacion
Empresarial Espafola de Ascensores. Alli
tuvieron oportunidad de explicar las secuelas de la
meningitis y la importancia de ofrecer servicios de
calidad en cuestion de mobilidad a las personas

afectadas.


https://twitter.com/hashtag/Enfermer%C3%ADa?src=hashtag_click
https://twitter.com/hashtag/pediatr%C3%ADa?src=hashtag_click
https://twitter.com/hashtag/farmacia?src=hashtag_click
https://twitter.com/hashtag/pacientes?src=hashtag_click

Colaboraciones



Convenio de colaboracion con AGAPA

La Asociacion Gallega de Personas

Amputadas es una organizacion de apoyo

alas personas que sufren amputaciones vy

sus familias, luchando por conseguir una

sociedad en la que los amputados puedan

disfrutar de sus derechos en condiciones de igualdad vy lograr un entorno
social que garantice su autonomia.

Convenio de colaboracion con ADeNfermer@

La Asociacion ADeNfermer@ en una entidad
que trabaja por proteger y mejorar la salud
de la poblaciéon, fomentando y favoreciendo el
pleno desarrollo profesional del colectivo
enfermero, garantizando asi los cuidados de
la poblacion.

Servicios para afectados de la AEM - Neuro Crecer

A través de un acuerdo de colaboracion, el
centro de Rehabilitacion de Dafio Cerebral
Neuro Crecer, ofrece sus servicios de
valoracion del grado de las secuelas
neurolodgicas a los afectados por meningitis,
asi como descuentos y ayudas en lostratamientos que precisen.



Apariciones en
medios



Recortes de prensa

Mayor vigilancia epidemioldgica y desarrollo de nuevas vacunas: retos para
el control de la meningitis - GACETA MEDICA

Es terrible que protegerte de la meningitis dependa del bolsillo de los padres y
del cédigo postal - ConSalud

Temor a un repunte de la meningitis - La Razon

Vacunas contra la meningitis, el estandarte de la prevencion - Gaceta Médica


https://gacetamedica.com/profesion/mayor-vigilancia-epidemiologica-y-desarrollo-de-nuevas-vacunas-retos-para-el-control-de-la-meningitis/
https://www.consalud.es/pacientes/dias-mundiales/situacion-meningitis-espana_121152_102.html
https://www.larazon.es/salud/20220424/hrem67kotjcsrb3js6oraaphwa.html
https://gacetamedica.com/investigacion/vacunas-contra-la-meningitis-el-estandarte-de-la-prevencion/

Segovia, concienciada con «Las caras de la meningitis» - Segoviaudaz

La Cibeles y otras 48 instituciones se tifien de verde este miércoles por el
Dia Internacional de la Meningitis - Infosalus

:Sigue existiendo meningitis en Espafia? Si, y se puede prevenir con
vacunacion - Infosalus

Galicia plantara cara a la meningitis B, una de las enfermedades que mas
lacra ha dejado en nuestra infancia - Murcia.com


https://segoviaudaz.es/segovia-concienciada-con-las-caras-de-la-meningitis/
https://www.infosalus.com/asistencia/noticia-alhambra-cibeles-tinen-verde-miercoles-dia-internacional-meningitis-20221004123916.html
https://www.infosalus.com/salud-investigacion/noticia-sigue-existiendo-meningitis-espana-si-puede-prevenir-vacunacion-20220429083746.html
https://www.murcia.com/empresas/noticias/2022/05/10-cristina-regojo-galicia-plantara-cara-a-la-meningitis-b-una-de-las-enfermedades-que-mas-lacra-ha-dej.asp

Inclusion de la vacuna MenB: la AEM celebra el paso de Sanidad, pero aun queda
un largo camino - ConSalud

La meningitis no es una enfermedad del pasado - En clave de salud

Dia Mundial contra la Meningitis: como reconocer los sintomas a tiempo -
Heraldo

La AEM celebra la inclusion de la vacuna contra la meningitis B en el SNS: "Es
una gran noticia" - Infosalus


https://www.consalud.es/pacientes/vacunacion-meningitis-b_122975_102.html
https://enclavedesalud.es/meningitis-no-es-una-enfermedad-del-pasado/
https://www.heraldo.es/noticias/salud/2022/04/24/sintomas-meningitis-dia-mundial-1569045.html
https://www.infosalus.com/asistencia/noticia-aem-celebra-inclusion-vacuna-contra-meningitis-sns-gran-noticia-20221220141755.html

La meningitis puede llevarse una vida en el plazo de 8 a 10 horas -
Faro de Vigo

Voluntad politica en la lucha contra la meningitis en nuestros nifios - La Voz
de Galicia

a realidad de la meningitis en Espafia es que segun tu codige
L postal y tu nivel adguisitivo puedes, o no, proteger a tus hijos
de una terrible enfermedad que a dia de hoy produce un 10 % de
mortalidad y hasta un 30 % de terribles secuelas. Mas del 50 %
son producidas por el meningococo B. Precisamente su vacuna es
la que padres, profesionales sanitarios, asociaciones cientificas y
de pacientes insistimos y volvemos a insistir a las instituciones que
es preciso que este incluida en todos los calendarios y no dejemos

Galicia incluye la vacuna de la meningitis B en su calendario, junto a la de
VPH para nifios y la antigripal tetravalente - Faro de Vigo

La vacuna, escudo contra la meningitis - FAro de Vigo

La vacuna continuda siendo, a dia de hoy, el Unico escudo
contra la meningitis, una enfermedad infecciosa que es una
gran desconocida a pesar de que es la causante de mas de dos
millones y medio de muertes en el mundo segun la Asociacion
Espafiola contra la Meningitis (AEM)



https://www.farodevigo.es/sociedad/2022/04/24/meningitis-llevarse-vida-plazo-8-65322111.html
https://www.lavozdegalicia.es/noticia/opinion/2022/03/07/voluntad-politica-lucha-contra-meningitis-ninos/0003_202203G7P16992.htm
https://isanidad.com/215763/galicia-incluye-vacuna-meningitis-b-calendario-vph-ninos-antigripal-tetravalente/
https://www.farodevigo.es/sociedad/2022/10/05/vacuna-escudo-meningitis-76796675.html

Reconocimientos



PREMIOS EL MICOF CON LAS ASOCIACIONES

Retomar los actos presenciales durante el 2022 fue motivo de alegria para
muchos. Es el caso del Muy llustre Colegio de Farmacéuticos de Valencia
(MICOF), que volvié a celebrar el acto por su Dia de la Patrona. La AEM
tuvo el honor de participar y obtener el premio a la mejor campafa de
divulgacion por la campafia "5 Historias Reales sobre la Meningitis".

El importe del premio fue destinado integramente al fondo econémico de
ayudas a familias de afectados.





https://contralameningitis.org/formas-de-colaborar/
https://contralameningitis.org/formas-de-colaborar/
https://contralameningitis.org/formas-de-colaborar/
https://contralameningitis.org/formas-de-colaborar/
https://contralameningitis.org/formas-de-colaborar/
https://contralameningitis.org/formas-de-colaborar/

Agradecimientos

Como es habitual, debemos terminar esta memoria anual recordando a
todos los que nos habéis acompafiado por el camino. Son muchas las
personas que, de manera voluntaria, nos ayudais a difundir nuestras
actividades, muchos los socios que mantenéis vuestro compromiso con
AEM, muchos los representantes institucionales que hacéis de esta
Asociacion una gran familia. A todas las entidades que seguis apostando por
Nnosotros y nos ayudais a cumplir con nuestra labor.

A todos vosotros jGracias!
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